Nr rejestracyjny: 2023/51/B/HS6/00295; Kierownik projektu: dr hab. Katarzyna Cwirynkato

Osoby z niepelnosprawnosciami to najwicksza mniejszos¢ spoteczna. Tym niemniej ich glos jest rzadko
styszany w badaniach naukowych. Jest to szczeg6lnie widoczne w odniesieniu do 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng (NI), ktore opisywane s3 jako jednostki z o niskim funkcjonowaniu poznawczym, z
niewystarczajagcymi umiejetnosciami komunikacyjnymi i1 ograniczong zdolno$cia do podejmowania
swiadomych decyzji. Z tych powodow sa one czasami traktowane jako niewiarygodni uczestnicy badan i z
tych badan wykluczane. Przez dtugi czas badacze zajmujacy si¢ niepetnosprawnoscia intelektualng skupiali
si¢ na perspektywie osob trzecich, ktore traktowano jak wiarygodne zrodto informacji.

Zmiana perspektywy badawczej, w kierunku uznania znaczenia eksploracji typu self-report oraz badan
wlaczajacych z udziatem o0sob z NI, taczona jest z ideg normalizacji, emancypacji i koncepcja waloryzacji 1ol
spotecznych, zgodnie z ktora uczestnictwo w badaniach naukowych traktuje si¢ jako jeden ze sposobow
poprawy spolecznego wizerunku w oczach innych. Tym niemniej, analizy krytyczne pokazaty wiele
niedostatkdéw metodologicznych i organizacyjnych badan, ktore w réznym stopniu angazuja osoby z NI
Wymaga to podjecia dziatan ukierunkowanych na krytyczne zweryfikowanie jakosci dotychczasowych
publikacji w zakresie badan wlaczajacych z udziatem oséb z NI, ze wskazaniem na ich potencjat i ograniczenia
oceniane z perspektywy zaangazowanych w nie podmiotéw, tj. badaczy pemosprawnych oraz z
niepetnosprawnoscia intelektualng, self-adwokatow i aktywistow dziatajacych na rzecz oséb z NI. Niniejszy
projekt ma t¢ luke wypelié. Jego celem jest stworzenie pelnych metodologiczno-analitycznych ram
koncepcyjnych badan wilaczajacych, ktore bylyby w stanie sprosta¢ zatozeniom dostgpnosci i realizowac
zasady roéwnosci, niedyskryminacji i upodmiotowienia. Tak sformutowanemu celowi glownemu
podporzadkowano nastepujace cele szczegotowe:

1. gruntowne uzasadnienie znaczenia takich badan w nawigzaniu do zatozen disability studies,

2. sprecyzowanie podstaw etycznych i metodologicznych badan wiaczajacych,

3. okreslenie wyzwan realizacyjnych oraz sposobéw przeciwdziatania.
Planowane badania obejmujg dwa etapy, podczas ktdrych stosowane begda jakosciowe metody badawcze: (1)
metaanaliza i (2) wywiady.

W pierwszej fazie wykonana zostanie metaanaliza raportow z badan wiaczajacych z udziatem oséb z NI.
Systematyczne wyszukiwanie potencjalnych publikacji, z wykorzystaniem okreslonych kryteriow
wiaczajacych i wykluczajacych publikacje, bedzie obejmowato 6 anglojezycznych baz. Nastgpnie oceniona
zostanie ich jako$¢, a wybrane pozycje zostang poddane analizie w celu okres§lenia etycznych i
organizacyjnych aspektow badan wiaczajacych oraz zrozumienia plynacej z nich wartosci dodanej dla osob w
nie zaangazowanych, wlaczajac: a) badaczy z NI (wspodtbadaczy); b) pelnosprawnych badaczy; c¢) populacji
0sob z NI.

Drugi etap badan obejmowac bgdzie 3 $ciezki:

Sciezka 1: 25 wywiadow indywidualnych z dorostymi osobami z NI, ktére majg do$wiadczenie w udziale w
badaniach naukowych w roli uczestnikow (0osob badanych) i/lub wspotbadaczy.

Sciezka 2: 25 wywiadow indywidualnych z badaczami, czotowymi ekspertami w zakresie badan wigczajacych
z udziatem o0sob z NI, zaangazowanymi w badania osadzone w roznych paradygmatach.

Sciezka 3: 3-5 wywiadow grupowych (fokusowych) z przynajmniej 25 aktywistami z NI (self-adwokatami) i
aktywistami zaangazowanymi w dziatalno$¢ spoleczng na rzecz Srodowiska osob z NI (przedstawicielami
instytucji wspierajacych osoby z niepelnosprawnosciami).

W trzeciej fazie przygotowany zostanie koncepcyjny model badan wiaczajacych z udzialem osob z NI,
skoncentrowany na metodologicznych, etycznych i organizacyjnych aspektach tych badan ze wskazoéwkami
dla badaczy.

Znaczenie podjetego projektu wynika z nowatorskiego podejscia od strony metodologicznej. Badani beda
zar6wno ,,ci co badaja” (badacze pelmosprawni oraz wspotbadacze z NI, z roznym poziomem doswiadczen w
zakresie badan partycypacyjnych), jak i ci, ,,co zwykle sg badani” (przedstawiciele grup self-adwokatow oraz
inne osoby doroste z NI, ktore braty udziat w roznych badaniach naukowych). Metoda wielokrotnego studium
przypadku pozwala przedstawi¢ punkt widzenia wszystkich stron procesu badan partycypacyjnych,
uwzgledni¢ ich zroznicowane punkty widzenia. Zgodne jest to takze z zatozeniami podmiotowosci, rownosci,
poszanowania praw wszystkich cztonkoéw spoteczenstwa.



